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RESUMO: Os familiares geralmente estdo presentes em hospitais acompanhando o membro
doente em tratamentos e internagdes. Tratando-se de doencas cronicas as idas ao hospital séo
frequentes e 0 paciente passa a ter uma série de limitagdes cotidianas e seu estilo de vida
passa a ser bem diferente, causando assim alteracdes no estilo de vida de toda familia. Para a
realizacdo da presente pesquisa utilizamos o método qualitativo onde foram feitas entrevistas
semiestruturadas com 8 familiares de pacientes com algum tipo de doenca crénica, internados
em um hospital de Santa Catarina. Ja a andlise dos resultados foi feita por meio da anélise de
conteddo, baseando-se na teoria sisttmica como fundamentacdo. Com isso foi possivel
identificar como o surgimento de uma doenga crénica em um individuo desestrutura todo o
seu sistema familiar, principalmente o familiar que acaba se tornando o principal cuidador.
Palavras-chave: Familia. Cuidadores. Doenga crénica. Hospitalizagdo. Visédo sistémica.

ABSTRACT: Family members are usually present at hospitals following the ill
member in treatments and hospitalizations. In case of chronic diseases often visits to the
hospital are necessary, the patient begins to have limitations everyday and needs to
change its lifestyle, causing changes on the lifestyle of the whole family. For this
research, we used qualitative method, interviews were made with eight relatives of
patients of a chronic diseases hospitalized at a hospital from Santa Catarina. The
analysis of those results were made by content analysis method, based on the systemic
theory as substantiation. It was then possible to identify how the appearance of a
chronic disease in an individual destabilizes your entire family, especially the one that
ends up being the main caregiver.
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INTRODUCAO

As doencas cronicas embora sejam doencas trataveis e controlaveis, podem causar
uma grande mudanca no estilo de vida do individuo doente e dos seus cuidadores, sao novas
regras que terdo que ser respeitadas, novos habitos, e para muitos uma nova vida (MARTINS;
FRANCA; KIMURA,1996).

Segundo os autores citados, sdo varios os fatores que influenciam o modo de
enfrentar esta situacdo, sdo eles: o estagio da vida familiar, o papel desempenhado pela pessoa
doente na familia, as implicacGes que o impacto da doenca causa em cada elemento da familia
e 0 modo como esta se organiza durante o periodo da doenca.

E é esse impacto causado no sistema familiar do individuo com doenca cronica,
como o0s sentimentos, responsabilidades, problemas familiares decorrentes, grau de
dependéncia do individuo doente, mudangas no cotidiano, dentre outros, que investigamos
nesse estudo. Assim esperamos que essa pesquisa mostre a importancia do profissional
psicologo nesse contexto e como seu trabalho é essencial, principalmente no intuito dessas
familias obterem uma melhor qualidade de vida durante o processo da doenca do seu familiar
e das constantes internacgdes.

A DOENCA CRONICA

A definicdo de doenca cronica mais aceita atualmente, é a que foi proposta em 1957
pela Comissdo de Doencas Cronicas de Cambridge, que as classifica se tiver as seguintes
caracteristicas: permanéncia, presenca de incapacidade residual, mudanca patologica nao
reversivel no sistema corporal, necessidade de treinamento especial do paciente para a
reabilitacdo e previsdo de um longo periodo de supervisdo, observacdo e cuidados
(MARTINS; FRANCA; KIMURA, 1996).

Segundo Malta et al. (2006), as doencas cronicas também se caracterizam pelo seu
desenvolvimento lento e por na maioria das vezes, nao ter cura. Pelo fato do desenvolvimento
ser lento, seus efeitos aparecem em longo prazo. A doenca crbnica deve ser regularmente
tratada, para que seus efeitos sejam controlados e que o individuo possa conviver melhor com
ela. E o tratamento depende do tipo da doenga, exemplos séo: diabetes, hipertensdo, Mal de
Alzheimer, doencas respiratorias, doencas cardiovasculares, cancer, entre outros.

As doencas respiratorias constituem importante causa de adoecimento e morte em
adultos e criancas no mundo. Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), estas
doencas representam cerca de 8% do total de mortes em paises desenvolvidos e 5% em paises
em desenvolvimento (TOYOSHIMA; ITO; GOUVEIA, 2005). A doenca Pulmonar
Obstrutiva Cronica (DPOC), que € uma doenca respiratoria crénica, é progressivamente
incapacitante pelos multiplos sintomas e frequentes exacerbacdes que podem interferir na
qualidade de vida de seus portadores. A prevaléncia da DPOC tem aumentado
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progressivamente nas Ultimas décadas, estimando-se 7,5 milhGes de portadores no Brasil,
correspondendo a cerca de 5% da populacdo geral (SILVA et al., 2005).

Ja a hipertensdo arterial, como o proprio nome ja diz é decorrente da alta da pressao,
esse sintoma pode acarretar graves consequéncias a alguns érgdos vitais. Sendo assim, a
doenca hipertensiva tem se constituido em um dos mais graves problemas de saude publica, ja
qgue uma das grandes dificuldades encontradas no atendimento a pacientes hipertensos é a
falta de aderéncia ao tratamento. 50% dos hipertensos conhecidos ndo fazem nenhum tipo de
tratamento e dentre aqueles que o fazem, poucos tém a pressdo arterial controlada, entre 30 a
50% dos hipertensos interrompem o tratamento no primeiro ano e 75% depois de cinco anos
(PERES; MAGNA; VIANA, 2003).

Muitos casos de hipertensdo levam seus portadores a terem doencas
cardiovasculares, no Brasil, essas doencas também crénicas sdo responsaveis por 33% dos
Obitos com causas conhecidas e foram a primeira causa de hospitalizacdo no setor publico,
respondendo por 17% das internacbes de pessoas com idade entre 40 e 59 anos e 29%
daquelas com 60 anos ou mais. A maioria dos eventos cardiovasculares ocorre em individuos
com alteracGes leves dos fatores de risco que, se deixados sem tratamento por muitos anos,
podem fazer com que a doenca se manifeste. Nos paises em desenvolvimento, o crescimento
da populacdo idosa e o aumento da longevidade, associados a mudancas nos padrdes
alimentares e no estilo de vida, tém forte repercussao sobre a maior incidéncia dessas doencas
(PASSOS; ASSIS; BARRETO, 2006).

Ja o cancer ainda é considerado uma das piores doencas, por estar sempre agregado a
ideia de risco eminente de morte e pelo temor dos tratamentos agressivos e mutilantes.
Mesmo com 0s avangos técnico-cientificos, que possibilitam prevenir, detectando um
tratamento precoce para varios tipos de cancer, ele ainda € uma doenca extremamente temida.
O estigma do céancer se fortalece devido ao diagndstico tardio da doenca, limitando possiveis
possibilidades de tratamento e cura da doenga (CARVALHO, 2008).

Lessa (2004) reforca que para o individuo adquirir uma doenca crénica ha varios
fatores de riscos ambientais e comportamentais, como o tabagismo, obesidade, alcoolismo,
sedentarismo, entre outros. E também os fatores bioldgicos, como a heranca genética e 0s
agentes vivos, Como 0S microorganismos e 0s Virus.

HOSPITALIZACAO

A doencga crbnica pode comecar como uma condicdo aparentemente insignificante,
porém apesar de ser passivel de controle, o acimulo de eventos, as restricdes impostas pelo
tratamento e até as possiveis hospitalizacGes, podem levar a uma drastica alteracdo no estilo
de vida das pessoas (MARTINS; FRANCA; KIMURA, 1996).

As hospitalizagdes tém como resultado a perda de independéncia e de autonomia. Por
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meio disto, a presenca da familia na unidade de internacdo torna-se cada vez mais frequente e
mais importante, j& que na maioria das internacdes o doente se encontra debilitado e necessita
da permanéncia do acompanhante para auxilid-lo em suas necessidades (SZARESKI;
BEUTER; BRONDANI, 2009).

Segundo Crepaldi (1999), os profissionais de salde normalmente ocupam-se
somente da intervencdo técnica, tendo assim pouco tempo para conversar e dar uma atencao
humanizada ao doente. Aléem do que a doenca ja provoca no sujeito, cria-se também um
sentimento de menos valia e uma experiéncia de estar preso ao leito dependente de cuidados e
submetido as limitagdes provocadas pelos sintomas da doenca e pelos efeitos da medicacéo.
Tudo isso contribui para comprometer emocionalmente o paciente, provocando sentimentos
de fragilidade e abandono. Assim sendo, a presenca da familia ndo deveria ser apenas uma
concessdo do hospital, mas deveria ser obrigatoria e os horarios para visitas deveriam ser
livres.

Porém esta experiéncia vivida no hospital pelo familiar acompanhante nao pode ser
caracterizada como prazerosa e sua permanéncia nesse ambiente pode desencadear diversas
situacOes de desconforto, porque ele se vé necessitando adaptar-se a um cenério hostil, com
falta de comodidade, e ajustar-se as normas e rotinas da instituicdo, enfrentando situacdes de
angustia e resignacdo, condicdes que alteram os seus habitos e costumes diarios. Diante dessa
condicdo dificil da doenca e hospitalizacdo a equipe de salde precisa estar preparada para
receber e acolher o doente e seu familiar (SZARESKI; BEUTER; BRONDANI, 2009).

FAMILIA E A ABORDAGEM SISTEMICA

O pensamento sistémico compreende o sujeito como membro de sistemas, onde
existem relagdes. Um individuo doente passa por mudangas no seu ciclo de vida e
consequentemente em seus sistemas. Sendo assim, para a teoria sisttmica, 0s sintomas
desenvolvidos pelo individuo doente resultam de suas inter-relacdes dentro dos sistemas nos
quais esta inserido. Podemos levar em consideracdo a maneira como o doente interage com
seu sistema familiar e que consequéncias essa relacdo causa no curso de sua doenca (MORE
et al., 2009).

Existe forte evidéncia de que uma rede social estavel, sensivel, ativa e confiavel
protege as pessoas contra doengas, ou seja, atua como agente de ajuda, afetando na
pertinéncia e na rapidez da utilizacdo de servigos de salde, acelerando os processos de cura
(SLUZKI, 2003).

Em familias onde existem portadores de doenca cronica, os sistemas familiares se
modificam e passam a se moldar a uma nova dinamica entre a doenca, o portador da doenca,
os familiares do portador e o ciclo de vida de todos os membros da familia, compondo um
novo sistema familiar, aonde ird se formar a partir da subjetividade de cada membro da
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familia, a maneira como eles encaram a doenga, as consequéncias positivas e negativas que a
doenca do familiar trouxe para cada um deles, a cultura, os habitos familiares, a condigédo
financeira e a estrutura familiar em geral; e isso acontecera de forma natural e automatica
(ROLLAND, 1995).

O mesmo autor afirma que de certa forma o surgimento da doenca crénica em um
contexto familiar se assemelha a adi¢do de um novo membro na familia e faz com que todo o
sistema se modifique em funcdo da sua chegada, mudando o foco interno de cada individuo
que compde a familia. As exigéncias, perdas, mudanca de papéis afetivos e praticos e medos
sdo anexos a doenca e fazem os familiares mudarem o foco e modificar o sistema familiar,
integrando assim o sistema da doenca e do individuo doente.

METODO

Para a realizacdo desta pesquisa utilizamos o método qualitativo, que prioriza a
qualidade do fenbmeno e ndo o nimero da amostra, a pesquisa contou com oito participantes
adultos e familiares, que estavam junto ao individuo hospitalizado (Quadro 1), no Hospital da
UNIMED de Balneario Camborit/SC, onde foi realizada a coleta de dados.

Subsidiados pelo protocolo de aprovacdo nimero 56816, do dia 22 de junho de 2012,
do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, tivemos como instrumentos para a
coleta de dados o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), uma ficha de
identificacdo e uma entrevista semiestruturada com oito perguntas.

Quadrol - Dados de identificacdo dos participantes da pesquisa

Sujeito Idade Sexo Grau Idade do Doenca NUmero de
de Parentesco Familiar internacdes
Hospitalizado até o diada
entrevista
E-1 57 anos  Fem. Mae 30 anos Esclorese Muitas
Mdltipla
E-2 54 anos  Fem. Filha 80 anos Alzheimer 2 vezes
E-3 69 anos  Fem. Filha 87 anos AVC 2 vezes
E-4 57 anos  Fem. Filha 73 anos Céncer no 6 vezes
Esofago
E-5 41 anos  Masc. Marido 46 anos Cancer no Pulméo Muitas
E-6 79 anos Fem. Esposa 84 anos Pneumotorax 5 vezes
Crénico
E-7 7lanos  Fem. Esposa 75 anos Enfisema 7 vezes
Pulmonar
E-8 58 anos  Fem. Filha 85 anos Hipertensdo 3 vezes
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Para a analise dos dados separamos os resultados em quatro grandes categorias,
sendo elas:

¢ Vida Familiar antes do Diagnostico da Doenca Cronica;

e Dinamica Familiar ap6s o Diagnostico de Doenca Cronica;

¢ Dificuldades no enfrentamento da familia frente a doenca do paciente;
e Resultados da participacao da familia no tratamento do paciente.

Vida Familiar antes do Diagnostico da Doenca Cronica:

A rotina de um ciclo familiar e o cotidiano sdo colocados em risco quando aparece
uma situacdo de doenca, uma vez que sobre a condicdo de cronica, a doenca é vista como um
"desvio da normalidade™. Nesse sentido, a normalidade da dindmica familiar sofre mudancas
com o0 aparecimento dos primeiros sinais e sintomas, que na maioria das vezes vem
acompanhado de sentimentos de angustia e preocupagdo dos membros da familia (SILVA et
al., 2010).

Os mesmos autores complementam afirmando que a reorganizagéo do ciclo familiar,
especificamente de seu cotidiano, necessita da participacéo e apoio de todos os familiares. S&o
necessarios familiares auxiliando-se entre si em todas as func¢des, como busca pelo tratamento
ideal para o doente crdnico, locomocao deste paciente, as noites passadas em hospitais, e até
mudangas de cidade devido a determinados tratamentos.

Diante das seguintes falas podemos perceber a ruptura no cotidiano dos familiares,
comparando a vida anterior a doenca cronica, enfatizando a normalidade que precedia o
diagndstico:

[...] mudou né? A gente tinha uma rotina de almogar todo mundo junto, tranquilo, e

agora ndo da mais... Minha mée sempre foi uma pessoa que gostava de gente, de
barulho, de conversas, e agora ela jA comegou a se incomodar com isso (E-4).

[...] porque antes a gente tinha uma vida normal... A gente sempre se divertia,
passeava (E-5).

Ah entdo era normal sabe, minha mde sempre foi muito dona do nariz dela,
independente... (E-8).

Durante as entrevistas todos os familiares relataram ter uma vida muito diferente
antes do familiar em questdo adoecer, evidenciando assim que a familia teve que passar por
uma reorganizacdo, para se adaptar a nova rotina exigida pela condicdo do familiar com
doenca crbnica e como isso normalmente desestrutura toda a dindmica familiar com que estdo
acostumados.

Dinadmica Familiar ap6s o Diagnéstico de Doenca Cronica:
Segundo Caldeira e Ribeiro (2004), a doenca traz alteracdes fisiologicas e bioldgicas
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no paciente que exigem participacdo e ajuda dos familiares e/ou dos cuidadores, atraves da
proximidade fisica e dos vinculos emocionais. Com o diagnostico da doenca, o sistema
emocional da familia é profundamente abalado, e eles passam a impor privaces e
modificacdes no estilo de vida, para incluir as novas necessidades de seu membro doente. A
familia comeca se ver envolvida por sentimentos intensos, conflitantes e dificeis de manejar.

Com isso, dividimos essa categoria em trés subcategorias:

Mudancas a partir do diagndstico:

Santos e Sebastiani (2003) nos mostram trés tipos de reacGes que as familias
desenvolvem devido a doenca cronica e as limitagGes por ela causadas, sdo elas:

A mobiliza¢do do sistema familiar com o objetivo de resgatar o estado anterior, que
por se tratar de uma doenca crénica ndo é possivel, fazendo com que o0 processo adaptativo
seja um pouco mais dolorido para os membros da familia. A paralisacdo frente ao impacto
causado pela doenca cronica, essa paralisacdo é superada e o tempo que a familia leva para
superé-la varia de acordo com a importancia que o individuo doente exercia na dindmica
familiar. E a reacdo que se da quando o sistema familiar reconhece beneficios causados pela
descoberta da doenca crénica, e se mobiliza para manter tais beneficios.

Segundo Rolland (1995), no caso do aparecimento de doengas graduais, como a
artrite, Mal de Parkinson e Mal de Alzheimer, permite a familia um periodo de ajustamento
mais prolongado, j& nas doencas de inicio agudo, como 0 AVC, as mudangas ocorrem em um
tempo mais curto, exigem da familia uma mobilizacdo mais rapida e uma boa capacidade de
administrar a crise, isso faz com que exista uma tensdo maior, na medida em que a familia
tem que dividir sua energia entre proteger-se contra outros danos, desintegracdao ou até mesmo
a morte com esforgos progressivos, reestruturando ou resolvendo um novo problema.

Essas mudancas com a vinda do diagndstico da doenca sdo evidenciadas nas falas:

Agora ta de cabeca pra baixo né, ndo foi uma coisa assim completamente diferente
porque minha mée é uma mulher muito ativa... E a rotina mudou 100%, ela adoeceu
em marco, ela descobriu a doenca... Entdo ta sendo um processo de recuperacdo
assim, bastante demoradinho e doloridinho (E-4).

[...] e depois disso foi cada vez piorando porque a gente tem que ta direcionando
tudo pra ela né, tem que ta sempre, depois o servico também foi parando... Ah é
bem, é uma diferenca de mil por cento, mudou tudo (E-5).

A minha rotina é um desespero... € muito estressante, porque eu sou a filha que mora
mais proxima, entdo assim é muita coisa sabe... ela me chama muito sabe, ela de 5
em 5 minutos se eu ndo to com ela na casa dela, ela t& me ligando... e outra coisa se
ela ta bem ela diz pra mim que ela ndo ta bem, sabe pra mim ir (E-8).

Nesta categoria apenas um entrevistado nos trouxe mudangas positivas geradas pela
doenca cronica em seu contexto familiar:

O que mudou também é que eu e meus irmdos estamos mais unidos ainda, até
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porque eles sempre vao |4 em casa pra ver a mae e pra ajudar a cuidar também, a
gente tem revezado bastante assim né? Simplesmente mudou tudo (E-4).

Importante ressaltar a diferenca de desgaste do familiar cuidador, quando 0 mesmo
ndo € o cuidador principal. Para isso destaca-se a fala:
[...] A gente sempre tem medo que de uma coisa pior né, mas assim minha vida é
normal né, to longe, ndo to no dia a dia, mas estressante é pra quem mora aqui né,
que nem minha irma que é todo dia, 0 vai e vem pra ela é mais estressante, mas eu
quando to 14 sei que eles estdo bem, ligo né, ta tudo bem entdo eu to tranquila...
Quem mais cuida dele é meu irmdo... Ele sempre me chama ja liga chorando o pai

ndo ta bem, entdo ja venho correndo e fico... Sou mais calma pra lidar com isso (E-
3).

Segundo Araujo et al. (2009), o cuidador principal é a pessoa responsavel por
auxiliar o paciente dependente no seu dia-a-dia e também por varias outras tarefas, sendo
assim normalmente essa pessoa € proveniente do préoprio nucleo familiar. As dividas de
reciprocidade, legados, transmissGes geracionais, mitos, regras, elementos situacionais,
socioculturais e de personalidade, sdo importantes causas para que ocorra 0 surgimento da
figura do principal cuidador (SILVEIRA; CALDAS, 2006).

Os cuidadores familiares sdo vistos como beneficio ao tratamento do individuo
doente, esperando que ele cuide “naturalmente”, porém o cuidador também é uma pessoa que
esta necessitando de auxilio e apoio (ARAUJO et al., 2009). Beck e Lopes (2007), afirmam
que o ato de cuidar traz prejuizos a vida do cuidador como um todo, como no trabalho,
ocasionando um impacto financeiro; no relacionamento conjugal do cuidador; no seu cuidado
pessoal e nas relagcdes sociais.

Como nossas entrevistas foram feitas no ambiente hospitalar foi dificil diferenciar as
mudancas devindas somente do diagndstico da doenca, ja que todos os familiares doentes dos
cuidadores entrevistados ja estdo na fase das frequentes internacfes, sendo assim as
sensacOes, mudancas e sentimentos se misturam, sendo dificil essa diferenciacdo até mesmo
por eles, ja que normalmente o grau de esgotamento ja esta muito elevado.

Mudancas com as internagdes frequentes:

Segundo Lustosa (2007), quando um individuo com doenga cronica tem que se
submeter a internacdes, existe um fator a mais do que todas as angustias e preocupacoes
trazidas pela doenca crénica, pois a partir dai a familia e o individuo doente comeca a passar
por rotinas hospitalares, implicando em mais uma alteracdo na dinamica familiar. Junto com a
internacdo, geralmente vem a desestruturacdo do desenho familiar e a desorganizacéao do todo,
causados pela anglstia de morte que costuma aparecer em momentos delicados como
internacgdes hospitalares.

Marcon et al. (2005), complementam afirmando que familias que convivem com uma
situagdo de doenga cronica continuam tendo mesmo deveres e fungdes, porém, com um
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acréscimo, cuidar do individuo doente. A situacdo de internacGes, rotina hospitalar,
medicamentos e 0s riscos aos quais os doentes cronicos estdo sujeitos acabam deixando a
familia um tanto quanto fragilizada como um todo, comprometendo o funcionamento
individual dos familiares mais proximos ao doente. Devido a isso, muitas vezes esses
familiares cuidadores se desestruturam, ndo conseguindo recuperar o equilibrio, tendo assim
menos qualidade de vida.

Como falado anteriormente, durante as entrevistas percebemos que as mudancas na
vida familiar vindos do diagnostico da doenca e das constantes internacbes sdo muito
préximas, entdo so foi possivel destacar poucas falas que mostram algumas diferencas entre
esses estagios, porém ressaltamos a importancia dessas diferencas, elas sdo:

Agora S6 fico aqui, ndo tem ninguém pra me substituir, todo mundo trabalha né? E

dificil... nesses 3 Ultimos anos é assim, é 2 meses em casa, 2 meses no hospital... A
minha vida é hospital e cuidar dela (E-1).

De |4 pra ca eu ndo tenho lazer, vamos supor, eu internei ela sdbado e eu ndo saio
daqui desde sabado, eu vou em casa, tomo um banho e volto, s6 (E-5).

[...] hoje em dia eu ndo tenho tempo nem pra me cocar, ndo tenho nada de nada...
Tenho uma montoeira de filme 14 pra ver em casa e ndo consigo ver, ndo da tempo,
simplesmente ndo da tempo, 24 horas é pouco... Porque eu realmente eu dou
atencdo, ndo deixo de faltar nada sabe... Pode colocar ai, acabou-se a vida propria
(E-8).

Pode-se constatar com os relatos obtidos na coleta de dados que as doencgas crénicas,
juntamente com o tratamento e as internacdes, ultrapassam os limites do corpo do individuo e
passam a abranger todo o sistema familiar, pois exigem um envolvimento dos membros da
familia do individuo adoecido, abalando a familia em geral, em aspectos sentimentais,
financeiros, e acabando com a rotina a qual a familia era adaptada antes do adoecimento.

Essa quebra na rotina dos familiares acaba causando sintomas nos préprios
familiares, que passam a viver, muitas vezes, em fungdo do ente doente e deixam de lado suas
préprias vidas.

Sintomas acometidos nos familiares decorrente da doenga do paciente:

Segundo Simonetti e Ferreira (2008), cuidar de individuos com doencas cronicas
pode gerar situacdes de estresse que podem trazer transtornos tanto para o individuo doente,
como para seus familiares interferindo em suas vidas. Esse estresse esta relacionado a
sentimentos de sobrecarga, desamparo, perda de controle, falta de dominio, vergonha,
exclusdo, incomodo, muito recorrentes frente a essa vivéncia. Com isso destacamos as
seguintes falas dos entrevistados:

Eu ndo sei o que fazer sabe, eu sou obrigada a cuidar dela [0 paciente], porque ndo
tem outra maneira... to tdo estressada assim sabe, ndo tenho como  eu sair (E-2).

Foi bem dramético né, pra familia... Veio trazer um grande desequilibrio (E-4).
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[..] E ai a gente fica bem estressada né, ndo é facil né?... A mudanca é a
preocupacdo minha, é s6 a preocupacdo que eu tenho né. Tenho medo de dormir
com ele, dele morrer comigo sozinha. Eu ja to estressada (E-7).

[...] eu me sinto esgotada.... Me da a impressao que ndo tenho mais vida propria....
Eu me sinto muito sobrecarregada... E dificil porque é muito estressante né? (E-8)

Durante as entrevistas percebeu-se esse alto grau de estresse e essa sensacdo de
esgotamento em sete dos pesquisados, alguns até se emocionaram muito durante a narragdo de
seus relatos, ficando possivel notar como uma doenca crénica na familia causa
desfuncionalidade nesse sistema familiar, principalmente o principal cuidador, que chega a
parar de viver a sua prépria vida e se vé vivendo somente a vida do familiar doente.

Lustosa (2007), afirma a importancia do profissional psicélogo nesses momentos,
porque € neste momento que a familia precisa de ajuda, porque ela se sente insegura,
desabando, ansiando por um apoio afetivo, por uma compreensao profunda de sua situacdo e
de um ambiente que lhe possa devolver o equilibrio, a seguranca, a forca, enfim, a
estabilidade.

Dificuldades no enfrentamento da familia frente a doenca do paciente:

Segundo Lustosa (2007), assim como o paciente, a familia também se depara com
dificuldades no enfrentamento da situacdo de adoecimento de um de seus membros. A
situacdo da familia se constitui de estresse permanente, sofrimento interno, elevacdo de
ansiedade, medos do desconhecido, apreensdo quanto as decisbes a tomar e situacfes a
enfrentar.

Falcdo (2006) complementa dizendo que os desafios enfrentados por essas familias
alteram a estrutura e a dindmica do sistema familiar, para isso s&o utilizados recursos pelos
seus membros que resultam dentre outros fatores, um cruzamento de suas crengas, valores,
regras, segredos, mitos, padr@es transacionais e da rede de apoio social e comunitaria. Porém
apesar disso, as capacidades de enfrentamento de alguns sistemas familiares ficam
comprometidos em determinadas fases ou em momentos de seus percursos, especialmente
quando ndo ha coesdo entre seus membros.

Em vista disso dividimos essa categoria em duas subcategorias:

Conflitos na familia

Simonetti e Ferreira (2008), trazem que 0 estresse maior desses cuidadores esta
relacionado a falta de ajuda, ou seja, na maioria das vezes somente um familiar desempenha o
papel de cuidador, sozinho, sem ajuda de outros familiares ou de profissionais, se
configurando assim como cuidador principal, representando o elo entre o paciente, a familia e
a equipe de saude.
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Falcdo (2006) reafirma dizendo que os conflitos destas familias respondem a
ampliacdo do estresse acumulado nas gerages, tanto no sentido horizontal como no vertical,
como também a falta de apoio, unido, compreensao, manutencdo dos vinculos e cooperagéo.
Quando ha coesdo na familia, ha também o compromisso entre os familiares, a cooperacéo e a
divisdo de tarefas frente aos cuidados do familiar doente.

Esses conflitos foram evidenciados nas seguintes falas:

Agora s6 fico aqui, ndo tem ninguém pra me substituir, todo mundo trabalha né. E
dificil... A gente ndo se conforma, mas aceita. (E-1).

Olha a familia 14 ndo tem didlogo... Todo mundo descarrega em cima de mim o que
eu decidir ta decidido... Tem um que diz que to gastando o que é deles, ele quer me
matar... Ninguém se preocupa ali com nada, os outros filhos né? E como se ndo
existisse (E-2).

Eu ndo tenho muita compreensdo dos meus irmdos sabe, porque eles acham que
como eu to préxima eu ndo posso falar nada, mas eu sou assim eu chamo e néo
quero nem saber... Tu tem toda essa estrutura sabe de ter as técnicas de enfermagem,
mas quando o problema é teu, da tua familia... Eu acho que precisava ter assim mais
unido sabe (E-8).

Porém pelas entrevistas realizadas, percebemos que também ha muitas familias que
possuem a colaboracdo de véarios de seus membros, quatro entre os entrevistados mostram
esse dado nas seguintes falas:

No comeco foi mais dificil né, ainda é dificil... Os filhos mais velhos ajudam os
mais pequenos, enquanto eu vou ficando com ela... Mas a gente vai esperancoso, vai
correndo, vai lutando, que logo se ajeita as coisas (E-5).

Ai quando ele fica internado todo mundo colabora, os filhos, neto né? Até quem
vem dormir com ele é o neto né, eu ndo deixo ele ficar sozinho né? (E-6).

Todos os filhos cuidam, sé tem um que ndo pode porque ndo mora aqui, tem dois,
alias, que ndo moram aqui, mas também dao muita assisténcia, sabe? Eles vém
sempre, tdo sempre junto. Eles se escalam né? (E- 7).

Como falado anteriormente quando ha somente um cuidador, o grau de esgotamento
e estresse aumenta muito, porque além do cuidado, ha a falta de colaboracdo dos outros
familiares e a falta de um reforco e apoio por tudo que o principal cuidador esta fazendo.
Sluzki (1997), afirma que a rede social do individuo, que € a soma de todas as suas relacoes,
contribui substancialmente para seu proprio reconhecimento como individuo e para sua auto-
imagem, constituindo assim uma das chaves centrais da experiéncia individual de identidade,
bem-estar, competéncia e agenciamento, incluindo habitos de cuidado da saude e a
capacidade de adaptacdo em uma crise.

Durante as entrevistas percebemos essa grande diferenca de quando ha a colaboragédo
da familia e de quando ndo ha, jA que cinco dos entrevistados relata ndo possuir essa
colaboracdo e apenas trés relatam possuir a colaboragdo de varios membros da familia no
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processo do cuidar do familiar doente, com isso foi possivel notar o que 0s autores
pesquisados afirmam, a colaboracao de todo o sistema familiar influencia no grau de estresse
dos cuidadores e na maior independéncia de suas préprias vidas, tornando assim esses
momentos de internacdo menos dificeis para todos, inclusive para o proprio paciente.

Vulnerabilidade dos familiares:

Segundo Silva et al. (2010), sentimentos de angustia, tristeza, nervosismo, ansiedade
e medo de morte explicitam a vulnerabilidade das familias no enfrentamento da condicéo
cronica de um de seus familiares, gerando estresse no nucleo familiar como um todo, fazendo
com que a familia chegue ao seu limite, explicitando um esgotamento tdo profundo que nédo
encontra forcas fisicas, mentais, espirituais e sociais para prosseguir com suas proprias vidas.

Caldeira e Ribeiro (2004) complementam afirmando que os cuidadores de pacientes
com doencga cronica se deparam com numerosos fatores, que incluem a aceitacdo do
diagnostico, lidar com um estresse cada vez maior, administrar o conflito dentro da familia e
planejar o futuro. Com isso, o cuidador fica vulneravel a doengas fisicas, depresséo, perda de
peso, insbnia e de medicamentos psicotropicos. Essas vulnerabilidades sdo ilustradas nas
seguintes falas:

Tem dias que da vontade de sumir, de sumir e nunca mais voltar 14, mas ndo tem
como né? (E-2).

Olha com bastante calma né, porque a gente precisa de muita calma nessa hora, com
preocupacbes mil né... Eu ndo demonstro nada, fico bem alegre... Nem que por
dentro eu tenha que tomar antidepressivo (E-3).

[...] entdo ndo tinha mais o que fazer e era sé aguardar porque j estava em fase
terminal, ja ndo tinha mais. Dai a gente veio pra casa, chegando em casa eu comecei
a procurar, a gente comegou a estudar alternativas, porque ja que a medicina ja ndo
tinha mais jeito, ja tinham falado que ndo tinha mais o que fazer a gente comegou a
procurar o alternativo. Disso ela foi pro México, em fevereiro desse ano, ficou
sessenta dias no México internada, fazendo um tratamento alternativo (E-5).

A Entrevistada 4 apesar de mostrar uma grande vulnerabilidade, tendo que tomar
medicacdes depois do diagndstico do paciente, a mesma mostra a religido como uma peca
importante para toda a familia no intuito de ajudar no enfrentamento da doenca, segue a fala:

[...] ndo vou dizer que tirou nosso chdo, porque a gente é apoiado na rocha que € o

senhor Jesus... A gente tem se apoiado na palavra do senhor, que nos renova cada
manha (E-4).

Os cuidadores com o alto grau de estresse acabam ficando muito vulneraveis, como é
visto nas falas dos pesquisados, percebemos durante as entrevistas que esses fatores
acontecem muito pelo fato da familia tentar ndo demonstrar tudo que sente e tudo que sofre
para os familiares doentes, com isso eles vdo guardando tudo dentro de si, e corpo acabam
reagindo, com insonia, falta de apetite e etc., fazendo os cuidadores ndo cuidarem da sua
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prépria saude, ja que para eles a maior preocupagdo € somente 0 paciente. Isso nos mostra
mais uma vez a importancia do psicélogo no cuidado ndo s6 dos pacientes, mas também de
suas familias, no apoio e na escuta de seu sofrimento.

Resultados da participacdo da familia no tratamento do paciente:

Segundo Zanetti (2008), a familia que apoia seus membros em situacdo de doenga,
compreende as modificacdes relacionadas a condicdo e faz o necessario para garantir o
suporte necessario ao seu familiar doente, facilitando a adesdo ao tratamento, recuperacéo
e/ou melhora de sua satde. Desse modo podem ser asseguradas as condi¢fes para uma maior
eficacia adaptativa.

Barreto e Amorim (2010) complementam alegando que a maioria dos familiares vé o
tratamento como a possibilidade de prolongar a vida da pessoa, razdo que faz essa familia
incentivar o familiar doente a realizar o tratamento, mesmo com as reagdes adversas que
provoca, como 0 sofrimento e muitas vezes a dor. Referentes a esse apoio essencial
destacamos as falas:

[...] Ela vai morrer daqui a pouco né, eu pelo menos ndo vou ter a minha consciéncia
que eu ndo tratei dela certo, eu quero tratar certinho dela sabe, ndo vou deixar nada

faltar... Porque eu sei 0 quanto ela trabalhou, quanto trabalho ela passou, ela nunca
passeou, pelo menos agora entdo que tenha uma velhice bem tratada (E-2).

Pra eles ndo influencia, porque a gente ndo demonstra nada né, a gente chega
brincando e né, entdo eles ndo percebem que a gente estd preocupado. (E-3).

Ajuda porque ta sempre bastante presente né, entdo ta sempre muito presente,
sempre dando forga, sempre otimista, entdo eu acho que sé tem a ajudar, eu acho a
presenca ali sé pode ajudar (E-5)

[...] eu ndo aceito que falte nada pra minha mée... Eu sou assim muito certinha,
muito justa sabe, dai eu ndo aceito que fagam alguma coisa que ndo seja pro bem da
minha mae... E eu como filha e enfermeira eu ndo posso deixar que falte alguma
coisa (E-8).

Nas entrevistas realizadas ndo houve evidéncia de algum caso que nenhum familiar
apoia o paciente ou de influéncias negativas frente ao tratamento do mesmo, porém durante
nossa pesquisa bibliografica, vimos estudos que indicam que isso ocorre muito. Como afirma
Crepaldi (1999), o afastamento da familia durante a internacdo configura-se como a primeira
e mais corriqueira forma de lesar o paciente, sem essa ajuda o0 paciente encontra-se sem
suporte emocional, ndo tendo motivacdo para o auto-cuidado e para uma possivel melhora.

Foi possivel notar com algumas falas como o paciente melhora s6 de ter um familiar
por perto, com esse fato vemos que cabe ao psicologo também dar esse reforco e mostrar a
importancia da familia em todos os momentos da doenca.

Com isso, nota-se a importancia da presenca do Psicélogo Hospitalar, neste momento
existencial familiar. Este profissional traz, com sua compreensao teérica e habilidade técnica,
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a possibilidade de auxilio na reorganizacdo egoica do todo familiar frente ao sofrimento atual,
podendo dar suporte ao enfrentamento da dor, sofrimento e medo da perda do familiar doente.
O psicologo no contexto hospitalar tem como tarefa fundamental, detectar os focos de
ansiedade e de davidas entre o grupo familiar, levando a sua extin¢do ou diminui¢do, como
também se faz necessario no apoio a reestruturacdo da estrutura familiar, que neste momento
pode ter sido fortemente abalada (LUSTOSA, 2007).

CONSIDERACOES FINAIS

Como resultado da pesquisa, compreendemos que os familiares cuidadores de
pacientes internados com alguma doenca cronica acabam mudando a rotina de suas vidas em
prol do tratamento e limitacGes do familiar hospitalizado, este fato foi demonstrado em sete
dos oito entrevistados, ja que um deles ndo era o principal cuidador. A partir deste dado
conseguimos identificar quais os sintomas que podem surgir na familia a partir da convivéncia
com o familiar doente, ja que essa mudanca, muitas vezes repentina, causa no familiar
cuidador um desgaste fisico e emocional significativo, podendo muitas vezes chegar ao
aparecimento de sintomas como o estresse, 0 mais comum entre os entrevistados. Outro ponto
importante € a quantidade de entrevistados que relatou ndo ter mais vida prépria apos o
surgimento das frequentes internacdes causadas pela doenca, isso se dd quando apenas um
familiar fica responsavel por cuidar do individuo, ou também quando o paciente ndo tem
muitas pessoas da familia proximo a ele, sendo assim, quem esta proximo acaba ficando como
0 Unico responsavel pelo cuidado com o familiar doente.

Outro aspecto significativo sdo as consequéncias da doenca cronica no cotidiano da
familia, principalmente do principal cuidador. Foi possivel identificar que o funcionamento
familiar é irremediavelmente abalado com a descoberta da doenca crénica, fazendo com que a
familia reorganize-se para cumprir o papel que anteriormente era realizado pelo individuo
adoecido. Esse caso se repete em funcdo das condi¢des financeiras, que também tendem a se
abalar com o adoecimento, pois além de muitas vezes o individuo doente ficar limitado para o
trabalho, o principal familiar cuidador também acaba tendo que deixar suas funcbes para
cuidar do familiar doente, causando uma desestruturacdo financeira na familia, fazendo com
que mude a rotina de todo o sistema familiar, principalmente desse cuidador principal,
estabelecendo assim novos papéis.

J& sobre as estratégias de enfrentamento da familia, todos os entrevistados relatam
que enfrentam a doenca de forma esperancosa, deixando que as corriqueiras preocupagdes ndo
sejam percebidas pelos familiares internados, mostrando-se calmos e confiantes para 0s
mesmos. Porém, essas angustias geradas pelas preocupacgdes com a doenca, que acabam sendo
omitidas, fazem com que o indice de estresse, ja citado, aumente nos familiares. De formas
diversas, cada familiar tem seu meio de enfrentar a doenca, uns se apoiam na religido, outros
em tratamentos alternativos para a doenca e muitas vezes o apoio vem do proprio sistema
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familiar.

Durante as entrevistas conseguimos observar dentro do hospital como é frequente as
ocorréncias de descaso da familia frente ao familiar doente, onde foi relatado pelos
enfermeiros que os mesmos ficam o tempo todo com cuidadores pagos pelas familias, ficando
assim sem ninguem da familia que possa ajuda-lo, dar apoio e cuidado em uma hora tdo
dificil. Porém como nossa pesquisa precisava ser feita somente com familiares, nao
entrevistamos esses cuidadores.

Apesar de esse tema ser bem discutido por profissionais da area da saude, encontrou-
se poucos estudos de profissionais da Psicologia, seria de suma importancia termos mais
pesquisas sobre esse tema, tanto com os familiares, como também com os individuos doentes.
Visto também que o fator estresse foi muito evidenciado em todas as entrevistas realizadas do
presente estudo, achamos que seria igualmente importante termos pesquisas focadas nesse
tema, principalmente dentro do contexto da Psicologia Hospitalar.
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